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≪抄録≫
本研究は、ターナー症候群（Turner syndrome）の子ども（以下、TS 女児とする）の家族が抱く、
子どもの成長・発達と成長・発達に関連した女児に対する QOL への思いのプロセスを明らかにする
ことを目的とした。総合病院、クリニックに外来通院する TS 女児の家族 12 名に対し、半構成的面
接を行った。M-GTA を用いた分析の結果、【診断確定への道のり】【子どもがターナー症候群である
ことへの対応】【子どもがターナー症候群であることの診断への気持ち】【日常生活の中における子
どもの治療の継続】【子どもの低身長に対する治療効果の目標のみさだめ】【ターナー症候群女児に
おける社会生活の困難】【ターナー症候群女児と家族の日常性】【ターナー症候群女児である子ども
との対峙】【生殖医療の展望への希望】の９つのカテゴリーが生成された。家族の思いによりそい、
女性としての妊娠・出産というライフイベントについて、TS 女児と家族に対する支援が QOL の向
上につながると考えられる。
≪キーワード≫
ターナー症候群女児、家族、QOL、修正版グラウンデッド・セオリー・アプローチ（M-GTA）
【その他】
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Ⅰ．緒言
ターナー症候群（Turner syndrome、以下、
TS とする）は、45,X を代表とする性染色体異
常症である。TS は、臨床的には、低身長、卵
巣機能不全、特徴的外表徴候などを症候群とし
ていることに由来する。代表的な症状は、低
身長、二次性徴の欠如、翼状頚、外反肘、手
背・足背の浮腫などである。その典型例は、性
染色体の一方の短腕が完全または部分欠失によ
り、Turner（1938）が報告した身体的特徴をも
ち、先天的な卵巣形成不全を伴い、女性のみ
発症する。TS の徴候の一つには卵巣の未発達
があるため、性腺発育不全症ともいわれてい
る。したがって、TS の女性（以下、TS 女児と
する）には、性的発達がないことが大きな特徴
である。発症頻度は、女性の出生1,500〜 2,000
人に１人といわれている（藤枝、2005）。TS が
診断されるのは、主に新生児期と低身長を主訴
に小児科に受診した時である。胎児期から新生
児期の診断は、妊娠中や出産後の母親や家族の
不安につながり、心理的なケアが必要とされる。
TS の 20％は自然発来二次性徴を認める。通常、
自然発来二次性徴をきたす症例においても、自
然妊娠の可能性は２〜５％のみと報告されてい
る（Hovatt、1999）。学童期・思春期には成長・
発達に伴う問題が重なる。診断名の説明の際に
は慎重な関わりが求められる。
TS の 治 療 に は、 成 長 ホ ル モ ン（growth 
hormone、以下 GH とする）補充療法が成長促進
として主な方法として用いられる。本人および
家族への支援はより重要となる。TS について
は、胎児診断、GH 補充療法（以下、GH 療法と
する）、女性ホルモン療法など、医学系の研究
は多い。しかし、思春期から成人期には、結婚・
妊娠・出産という女性独自の性と生殖に関する
問題がある。藤田（2011）は、TS 女児は成長・
発達とともに身体的、心理・社会的な問題が生
じる可能性があることを指摘している。しかし、
医療・福祉・教育の視点から、成長・発達を基
盤にした各ライフサイクルを通じた看護の研究
は散見するのみである。生涯にわたる一貫した
支援の検討は、子どもと家族にとって重要な課
題である。TS 女児や家族へは、子どもの視点
に立ち、ライフスタイルに添う個々のニーズに
応じた有効な支援が求められる。
TS 女児には、生命の危機には直結はしない
が、性の問題、生殖機能など、女性としてのラ
イフサイクルの問題や課題は多い。GH 療法な
どのため治療をしている TS 女児の家族の子ど
もの成長・発達に関連した QOL への支援の検討
は意義があると考える。
Ⅱ．研究目的　
TS 女児の家族が抱く、子どもの成長・発達
と成長・発達に関連した女児に対する QOL への
思いのプロセスを明らかにする。
Ⅲ．研究方法
１．研究デザイン
質的帰納的研究とした。
２．データ収集期間
2016 年 10 月から 2017 年４月
３．対象者
TS 女児の家族で、①乳幼児期から思春期（約
12 歳程度）までの TS 女児の家族、② TS 女児は、
外来通院（GH 療法などのため）を行っている、
③家族に診断名が告知されている、④家族が自
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由意思で同意が得られる、４つの条件を満たす
者とした。研究協力者の紹介は、縁故法を用いた。
４．調査方法
半構成的面接調査および補足的質問紙調査を
実施する。原則１回、30 分程度の面接と質問
紙調査（研究対象者などの背景について５分か
ら 10 分程度）とした。
調査内容は、① TS 女児の治療や TS について、
② TS 女児への成長・発達への思い、③ TS 女児
自身の治療や TS に対する思いへの家族の認識、
④ TS 女児の日常生活・将来への思い、⑤ TS 女
児の成長・発達過程における気持ちの変化、な
どである。
５．分析方法
データ分析は、グラウンデッド・セオ
リー・アプローチ（以下、GT 法とする）を用
いた。本研究においては、修正版 GT 法（木下、
2003：木下、2001：木下、1999、以下、M-GTA
とする）を使用した。M-GTA は、継続的比較分
析をしつつ、データに密着した分析から独自の
説明概念を生成する。さらに、人間の行動の説
明と予測に有効であり、現象をプロセス的に
分析することに適している（木下、2003）。分
析焦点者を、「TS 女児の家族」とした。家族は、
子どもの TS の診断と治療の必要性の説明を受
け、GH 療法として自己注射を実施しながら生
活を過ごす。家族が TS 女児の成長・発達を受
け入れることは、時間的要素を含むプロセスで
あることから、本研究の分析方法として M-GTA
は適切であると考えた。
分析にあたっては、概念の完成度をあげるた
めに、類似例をチェックし、対極比較でデータ
のチェックを行った。分析は、データに基づき、
データ全体の文脈から明らかになる意味を重視
して概念名をつけた。複数のサブカテゴリーか
らなるカテゴリーの相互の関係から結果をまと
め、結果図を作成した。
主観的解釈や解釈上の矛盾を避けるため、複
数の研究者とともに解釈が一致するまで続けた。
概念生成の際には、スーパーバイザーの指導を
受けた。
６．倫理的配慮
研究実施には、以下の倫理的配慮を行った。
縁故法により研究協力施設の紹介を受け、協力
依頼を行った。総合病院の院長・担当医師、ク
リニック院長に対して紙面で研究の主旨を説明
し実施の許可を得た。その後、紹介の同意を得
た対象である家族に、研究の目的・方法、研究
参加には拒否や中止が可能で不利益がない旨を
口答および文書で説明し、インタビュー内容の
録音の了解を求めた。また、守秘義務に努める
こと、データの保管厳守を明記した。参加を依
頼した全ての家族から同意を得られ、同意書の
提出を受けた。面接は、施設の外来面談室や会
議室で個人面接の形で行い、プライバシーの保
護に努めた。本研究は、聖隷クリストファー大
学の倫理審査（承認番号 16-031）、研究協力施
設のうち総合病院の倫理審査（承認番号 3596）
を受け承認を得た。利益相反に関する開示事項
はない。
　
Ⅳ．結果
分析焦点者および分析テーマに照らして検討
した結果、９カテゴリー、20 サブカテゴリー
が生成された。文中では、カテゴリーを【　】、
サブカテゴリーを『　』で示し、「斜体文字」
は具体例を示す。
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１．対象者と TS女児の概要
対象者と TS 女児の概要を表１に示す。
対象者は 12 名で、母親 11 名、父親１名であっ
た。年齢は、30 歳から 50 歳代であった。TS 女
児は、５歳から 14 歳で平均 10.8 歳であった。
インタビュー時間は 15 分から 46 分、平均
24.5 分であった。
２．分析結果
分析によって明らかとなったカテゴリーの意
味と全体からみた位置づけ、構成する概念につ
いてつながりと関係の循環を矢印で示した。プ
ロセスの起点と終点に着目し、結果図を作成し
た（図１）。
結果図をもとに、ストーリーラインを述べる。
TS 女児の家族は、子どもの診断時に子ども
の身体的状況から【診断確定への道のり】を始
め、【子どもがターナー症候群であることへの
対応】をして子どもが TS であることへの不安
を抱く。【子どもがターナー症候群であること
の診断への気持ち】をもちながら、【日常生活
の中における子どもの治療の継続】をする。そ
して、TS の治療である GH 療法による【子ども
の低身長に対する治療効果の目標のみさだめ】
をし、低身長による日常生活の QOL 改善を求め
ていく。TS 女児には、【ターナー症候群女児に
おける社会生活の困難】がある中で、子どもと
家族には【ターナー症候群女児と家族の日常性】
がうまれ、【ターナー症候群女児である子ども
との対峙】をする。低身長に対する GH 療法の
継続によって QOL の向上となり、女性のもつ生
殖に関しての TS 女児についての QOL として【生
殖医療の展望への希望】をもつ。
１）【診断確定への道のり】
このカテゴリーは、子どもの診断名を TS と
確定するため、病院へ通院する家族の状況を示
す。『子どもが低身長のための検査継続』『通院
するための負担』から構成された。
表１．対象者と TS 女児の概要
  
対象  年齢（歳代） 
女児年齢
（歳）  
治療開始年齢
（歳）  
治療期間
（年）  
診断時期  
事 例 １  母  40 12 3 10 1 歳  
事 例 ２  母  40 13 4 10 3 歳  
事 例 ３  母  40 14 3 12 幼児期  
事 例 ４  母  30 10 3 8 1 歳  
事 例 ５  母  40 13 11 3 11 歳  
事 例 ６  母  40 5 4 2 4 歳  
事 例 ７  母  40 7 2 6 出生前  
事 例 ８  母  40 11 10 2 10 歳  
事 例 ９  母  40 10 5 6 4 歳  
事例 10 母  40 10 4 7 3 歳  
事例 11 母  40 11 4 8 4 歳  
事例 12 父  50 13 2 12 1 歳  
― 44 ― ― 45 ―
市江和子 他 :ターナー症候群女児の家族における子どもの成長・発達と QOL に対する思いのプロセス
図
１
．
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
女
児
の
家
族
に
お
け
る
子
ど
も
の
成
長
・
発
達
と
QO
L
に
対
す
る
思
い
の
プ
ロ
セ
ス
結
果
図
     
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                           
 
 
 
 
 
 
 
 
変
化
の
方
向
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
相
互
に
影
響
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
影
響
の
方
向
 
 
【
診
断
確
定
へ
の
道
の
り
】
 
 
子
ど
も
が
低
身
長
の
た
め
の
検
査
継
続
 
通
院
す
る
た
め
の
負
担
 
【
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
女
児
と
家
族
の
日
常
性
】
 
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
の
特
徴
を
ふ
ま
え
た
子
育
て
 
 
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
女
児
の
き
ょ
う
だ
い
と
の
関
係
 
 
学
校
生
活
の
中
の
学
校
教
諭
と
子
ど
も
の
関
係
 
【
生
殖
医
療
の
展
望
へ
の
希
望
】
子
ど
も
の
生
殖
機
能
へ
の
思
い
 
将
来
の
生
殖
医
療
へ
の
期
待
 
【
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
女
児
で
あ
る
子
ど
も
と
の
対
峙
】
 
子
ど
も
と
家
族
の
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
に
関
す
る
話
し
合
い
 
現
在
の
子
ど
も
の
あ
り
よ
う
と
向
き
合
う
 
【
子
ど
も
が
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
で
あ
る
こ
と
の
診
断
へ
の
気
持
ち
】
 
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
と
い
う
診
断
名
を
受
け
と
め
る
 
診
断
名
に
対
す
る
子
ど
も
へ
の
配
慮
 
【
子
ど
も
が
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
で
あ
る
こ
と
へ
の
対
応
】
 
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
と
聞
い
た
衝
撃
 
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
に
関
す
る
情
報
収
集
 
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
に
関
す
る
情
報
の
少
な
さ
 
【
日
常
生
活
の
中
に
お
け
る
子
ど
も
の
治
療
の
継
続
】
 
成
長
ホ
ル
モ
ン
補
充
療
法
の
継
続
意
思
の
強
化
 
成
長
ホ
ル
モ
ン
の
注
射
の
あ
る
日
常
生
活
 
【
子
ど
も
の
低
身
長
に
対
す
る
治
療
効
果
の
目
標
の
み
さ
だ
め
】
 
成
長
ホ
ル
モ
ン
補
充
療
法
の
効
果
の
実
感
 
治
療
に
よ
る
身
長
の
高
さ
の
目
標
設
定
 
【
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
女
児
に
お
け
る
社
会
生
活
の
困
難
】
気
に
な
る
世
間
体
 
タ
ー
ナ
ー
症
候
群
女
児
の
生
活
の
不
都
合
 
聖隷クリストファー大学看護学部紀要　No.26（2018）
― 46 ― ― 47 ―
　「大きい病院に行って、ずっと１年、クレ
チンの数値をずっと検査して、ずっと最初は、
週１で通いました。だんだんと回数が減って
行きました。小柄なのでといって、毎回身長
を測り、低身長といって成長過程をそのころは
週１で病院に通い、必ずみていました」（事例１）。
　「大学病院に行ったのは、５歳健診だと思
うのです。半年健診、１年健診をずっと受け
ていました。」（事例９）
「行政からの支援も何もないですし、通院は、
本人よりも家族がしんどいです」（事例 11）
２）【子どもがターナー症候群であることへの
対応】
このカテゴリーは、子どもの診断名が TS で
あると医師から説明を受け、衝撃を受けてから
情報収集することへの家族の対応を示す。『ター
ナー症候群と聞いた衝撃』『ターナー症候群に
関する情報収集』『ターナー症候群に関する情
報の少なさ』から構成された。
「血液検査でターナーだと分かって、すご
くショックを受けました」（事例 12）
「ターナーに関する情報は、インターネッ
トと、本を１冊買って読みました」（事例３）
「医学書のコーナーに行っても、お医者さ
んが読むような難しいのしか置いていないし、
調べようがなかった」（事例４）
３）【子どもがターナー症候群であることの診
断への気持ち】
このカテゴリーは、子どもの診断名が TS と
確定した後の、家族の気持ちを示す。『ターナー
症候群という診断名を受けとめる』『診断名に
対する子どもへの配慮』から構成された。
「診断名を聞いたとたん、もう、（ターナー
症候群の診断名を）受けとめるしかないと思
いました」（事例２）
「早い時期に、（ターナー症候群という）診
断名を子どもが知ったからどうなるっていう
ところもありますので、話していないです」
（事例３）
４）【日常生活の中における子どもの治療の継続】
このカテゴリーは、子どもと家族の日常生活
の中で TS の治療である GH 補充療法が継続され
ていることを示す。『成長ホルモン補充療法の
継続意思の強化』『成長ホルモンの注射のある
日常生活』から構成された。
「今日の身長は、140cm を越しました。早
めに（GH 療法を）始めているので、早く始
めたのが良かったみたいです」（事例１）
「注射は、子どもが打っています。痛みとか、
訴えることはないです。まったく、習慣づい
ているので、夜、寝る前になると自分で注射
を打っています」（事例５）
５）【子どもの低身長に対する治療効果の目標
のみさだめ】
このカテゴリーは、TS の特徴である低身長
に対して、家族が GH 療法における身長の伸び
への期待をもち、効果の目標をみさだめること
を示す。『成長ホルモン補充療法の効果の実感』
『治療による身長の高さの目標設定』から構成
された。
「身長の伸びには、治療をしていなかった
ら、もっと伸びていなかったと思うと、治療
をして良かったと思います」（事例 10）
「（自分の）お姉ちゃんの子どもも（身長
が）低いのです。145-6cm くらいしかないの
で、せめて、そのくらいまでは伸びてもらっ
たらなって思います」（事例８）
６）【ターナー症候群女児における社会生活の
困難】
このカテゴリーは、子どもの TS であること
による特徴からの家族の日常生活の困難を示す。
『気になる世間体』『ターナー症候群女児の生活
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の不都合』から構成された。
「後ろ指ではないけれど、こそこそいわれ
ないほど、みた目で判断はいけないけれど、
世間様は分からない。どうしても、そういう
ことが起きてしまいますので、ひとつでもふ
たつでも避けられるような状況にはしたいな
と思っています」（事例１）
「目の前で宿題にずっと取りかかかれない
で、ずっと遊んじゃって、みたいなことがあ
ります。下の子と遊んじゃって切り替えがで
きない部分があると、なぜできないのだろ
うって思う」（事例 10）
７）【ターナー症候群女児と家族の日常性】
このカテゴリーは、子どもの TS であること
による特徴からの家族における日常生活の状況
を示す。『ターナー症候群の特徴をふまえた子
育て』『ターナー症候群女児のきょうだいとの
関係』『学校生活の中の学校教諭と子どもの関
係』から構成された。
「ターナーって分かる前は、ただ単にでき
ない子だと思っちゃうじゃないですか。成長
も遅いし。（中略）ターナーって分かってか
らは、この子は、この階段をのぼっているか
ら、ゆっくりと見守らないといけないと思っ
ています」（事例６）
「私には聞かず、（TS 女児の）兄に私だけ
なぜ（注射を）やるのだとか、兄にこっそり
聞いていたみたいです」（事例１）。
「（TS 女児の）きょうだいには、特に、本
人も病気のことをどの程度分かっているかが
確認できていないので、きょうだいにいうこ
ともないかなって思っています」（事例３）。
「今のところ。普通に過ごしています。担
任の先生のあたりが良かったということもあ
るかと思います」（事例 11）
８）【ターナー症候群女児である子どもとの対
峙】
このカテゴリーは、子どもが TS であること
を家族が受けとめ、子どもとともに TS の特徴
と相対することである。『子どもと家族のター
ナー症候群に関する話し合い』『現在の子ども
のありようと向き合う』から構成された。
「子どもは、ターナーという診断名を知っ
ています。それは、本を、読んでいたのです。
普通に本棚に本を置くようにしたのです。な
んとなく気になって読んでいるうちに、それ
と、注射をなぜ打たなくてはいけないのかっ
ていう話をしているうちに、それで分かるよ
うになりました」（事例９）
「育て方としては、ターナー症候群が根底
にあります。それ以上に子どもとして、人生
を諦めないことじゃないですか。そういう風
な躾ができたらなと思い、やっています」（事
例８）
９）【生殖医療の展望への希望】
このカテゴリーは、子どもが TS の特徴であ
る性的発達と、将来にわたる女性の妊娠・出産
への生殖医療への思いを示す。『子どもの生殖
機能への思い』『将来の生殖医療への期待』か
ら構成された。
「妊娠出産については、今、生まない人は
いっぱいいます。独身であっても、手に職を
つけて頑張っている人もいっぱいいます。結
婚ですかね。結婚の時に、病気のことでだめ
になることは悲しいと思います」（事例７）
「iPS 細胞の研究も、新聞をみています。
子どもができるという時に、子どもを生む時
にどうにかなって、うまくいけば大丈夫だ
よって信じています。子どもができる時まで
にすべて治療をやって、子どもができるとい
う時になって、治療がやっていないからだめ
だよってならないように、ちゃんとやってお
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きなさいと先生がいってくれていたので、そ
のことをその言葉を、医学を信じています」
（事例１）
Ⅴ．考察
１．TS女児に対する家族の思いと治療継続に
関わる支援について
TS 女児の家族は、診断名を知った時点から
【子どもがターナー症候群であることへの対応】
をしていた。子どもが『ターナー症候群と聞い
た衝撃』を受け、TS の診断名への不安をいだ
いて子育てを開始した。そして、TS 女児の身
体的状況から【診断確定への道のり】を始めて
いた。しかし、稀な疾患として家族が認識し、
情報収集が困難な状況がみられていた。家族の
混乱を少なくするために、家族にとっての適切
な情報を、社会的に発信する必要があると考え
られる。医療職による支援とともに、同じ悩み
をもつ子どもと家族同士の交流などの情報交換
の機会による幅広い情報提供が求められる。家
族には、正確な医学的情報の提供と心理的支援
が重要となる
TS 女児の特徴である低身長のため、子ども
と家族は医療機関を定期的に受診しており、継
続的な受診は家族の負担になっていた。一方、
TS 女児と家族は、日常生活の中で GH の注射を
通常の営みとして積み重ねることにより、＜成
長ホルモンの注射のある日常生活＞になってい
た。治療としての GH の自己注射を開始する中
で、子どもと家族は注射に慣れ実施ができて
いくといえる。GH 療法は、長期になると手技
への不安が軽減される（綿谷、白崎、畑　他、
2011）。TS 女児と家族には、GH 療法が繰り返さ
れる体験となり日常生活行動として実施が可能
になるため、受診の際の指導や相談を医療者が
成長・発達に合わせて適切に関わることが求め
られる。
GH 療法の効果としての身長の伸びは＜治
療による身長の高さの目標設定＞となり、TS
女児と家族の注射継続の意思を後押ししてい
た。GH 療法の平均持続期間 6.6 年、GH の治療
中止の平均年齢は 18.6 歳と報告がされている
（Tanaka, Horikawa, Tanae et al．2000）。GH
療法は、診断から思春期以降まで長期的に継続
する場合があり、自己注射継続への支援が重要
となる。
２．TS女児の成長・発達とQOLについて
広辞苑（新村、1986）によると、世間体は「世
間の人に対する体面。みえ」とされている。ま
た、社会的偏見と同義の意味をもつ（東京都福
祉保健局編、2013）。世間体は、世間が行為の
是非の判定者となることによって、他からの基
準で物事をみることにもつながりやすい。玉上
ら（2000）は、大学病院における不妊治療中の
対象者について、母性意識が高く ､世間体や祖
父母の重圧を感じていることを報告し、治療の
長期化や妊娠しない場合は悲嘆や母親になれな
い自己を受け入れる困難を指摘している。家族
には、子どもが TS であることを周囲に知られ
たくないという心情が表わされた。さらに、子
どもの成長・発達段階において、継続的な受診
と治療の負担、TS の特徴をふまえた育児の困
難感をかかえた現状が示された。医療職は、子
どもの成長・発達段階における日常生活の中で
の、子どもと家族の不安への対応などの社会的
支援がさらに重要となる。
一方、家族は、TS 女児の特徴を個性として
とらえ、【ターナー症候群女児である子どもと
の対峙】をし、TS 女児の特性を受けとめなが
ら子育てをしていた。家族が TS 女児と共に、
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診断からの治療の過程で家族発達していること
がうかがえる。家族にとって、GH 療法からエ
ストロゲン補充療法による治療を基盤に、【生
殖医療の展望への希望】が述べられていた。家
族の思いによりそい、女性としての妊娠・出産
というライフイベントについて、TS 女児と家
族に対する支援が QOL の向上につながると考え
られる。
Ⅶ．本研究の限界
本研究をとおして、TS 女児の家族における
子どもの成長・発達と QOL に対する思いのプロ
セスが明らかになった。今回の研究は対象者数
が少ないため、さらに対象者を広げていきたい。
本研究は、平成 28 年度 JSPS 科研費 JP（基
盤 C）（課題番号 16K12118）の助成を受けたも
のである。
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